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Inleiding

Kanker komt relatief veel voor bij ouders met jonge gezinnen. In Nederland
krijgen jaarlijks 105.000 mensen de diagnose kanker, waarvan 4893 mannen en
vrouwen in de leeftijdscategorie van 30 tot 44 jaar. Uit cijfers uit 2015 van het
Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL, s.d.) blijkt dat 35.543 personen in
deze leeftijdsgroep zijn gediagnosticeerd met kanker in de laatste 20 jaar en
nog in leven zijn. Veel mensen dragen tussen hun dertigste en vijfenveertigste
levensjaar de zorg voor hun (jonge) kinderen. Het leven met kanker in een
gezin is emotioneel belastend en kan bij ouders en kinderen tot psychische en
emotionele problemen leiden die kunnen variéren van gevoelens van
ontregeling tot het ontwikkelen van psychopathologie, zoals depressie, angst en
externaliserend gedrag (Visser e.a., 2005).

De mate waarin in deze gevallen hulp of ondersteuning nodig is varieert per
gezin en situatie. Er is een aantal interventies en programma’s ontwikkeld voor
ouders en soms ook voor kinderen in een gezin waarvan een moeder of vader
kanker heeft. Deze inerventies zijn gericht op psycho-educatie, en op een
betere communicatie tussen gezinsleden (Niemeld, Hakko & Résénen, 2010).
Deze hebben echter beperkingen en zijn niet of nauwelijks theoretisch
onderbouwd (Rolland, 2005; Swore-Fletcher e.a., 2012). Bij de Universiteit
Utrecht hebben wij het project Gezin en kanker opgezet om te onderzoeken
welke factoren het aanpassingsproces aan een ingrijpende gebeurtenis, zoals de
diagnose kanker bij een van de ouders, kunnen verklaren. Binnen het
onderzoeksproject worden theoretisch onderbouwde uitgangspunten
onderzocht, met gebruik van zowel kwalitatieve als kwantitatieve data; er
worden vragenlijsten afgenomen bij ouders en kinderen en er vinden
focusgroepen plaats met ouders, met kinderen en met hulpverleners.

Hierbij worden drie uitgangspunten gehanteerd: Een eerste uitgangspunt is
dat aanpassing, inclusief de beoordeling van kwaliteit van leven, de uitkomst is
van meerdere individuele en gezinsfactoren die elkaar wederzijds beinvloeden.
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Het tweede uitgangspunt is dat er binnen gezinnen sprake is van een dynamisch
en dyadisch proces in het omgaan met de ziekte kanker als chronische stressor,
waardoor individuele reacties van gezinsleden invloed hebben op de manier
waarop andere leden van het systeem met de stressvolle situatie omgaan (Caspi
& Moffitt, 1993; Foxwell & Scott, 2011; Randall & Bodenmann, 2009). Als
een van de gezinsleden zorg nodig heeft, in dit geval de ouder met kanker,
blijkt het voor degenen die de zorg bieden moeilijk om af te stemmen op diens
behoeften, en kan de mate waarin steun ervaren wordt per persoon en per
situatie vari€ren (Schwarzer & Knoll, 2007). Het dyadische proces van omgaan
met de ziekte binnen een relatie of gezinssysteem heeft invloed op de kwaliteit
van de relatie en het psychologisch welbevinden van de partners (Bodenmann,
Meuwly & Kayser, 2011) en de aanpassing van de kinderen (Su & Ryan-
Wenger, 2007). Daarmee komen wij tot het derde uitgangspunt: het is
essentieel om gezinsleden voor te bereiden op de gevolgen van de levens-
bedreigende ziekte van een van de ouders, om er in het dagelijks leven goed
mee om te kunnen gaan (Hebert e.a., 2006). Goed voorbereid zijn verhoogt de
kans op positieve uitkomsten zoals gevoelens van waardering en hoop, en laat
de kans op negatieve gevolgen zoals angst en emotionele problemen afnemen
(Nielsen e.a., 2016).

In dit artikel gaan we in op de gevolgen voor het gezinsleven wanneer
kanker bij een van de ouders is vastgesteld, en bespreken we de individuele en
gezinsfactoren die een rol spelen in het aanpassingsproces vanuit dyadisch
perspectief. Vervolgens vertalen we diverse theoretische uitgangspunten in een
takenmodel. Het takenmodel vormt de basis voor een methode voor hulp en
ondersteuning aan gezinnen waarvan een van de ouders kanker heeft. Tot slot
volgen de ambities voor verder onderzoek.

De gevolgen van kanker bij een van de ouders
Kanker heeft een enorme impact op het gezin. Dit komt omdat het een extra,
vaak zware belasting betekent bovenop de al aanwezige dagelijkse, normale
(opvoedings)stress. Bij een (jong) gezin met opgroeiende kinderen, gaat de
zorg voor de zieke ouder samen met de zorg voor de kinderen. Het
ingewikkelde is dat een gezin een dynamisch geheel vormt. Onder invloed van
de normale ontwikkeling van kinderen verandert er regelmatig iets in de
interactie tussen de gezinsleden, omdat er steeds nieuwe ontwikkelings- en
opvoedingstaken uitgevoerd moeten worden (Kreppner & Lerner, 1989).

In elk gezin zijn er verschillende fasen en overgangsmomenten aan te
wijzen, ook wel transities genoemd, die vragen om aanpassing van de
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gezinsleden. Daarbij komt dat in een gezin waarvan een van de ouders kanker
heeft, alle gezinsleden te maken krijgen met nieuwe taken en dat er op
meerdere terreinen transities plaatsvinden: 1) de aan de normale levensfase
gebonden ontwikkelingsfasen van gezinsleden; 2) van een ‘gezond’ gezin
zonder kanker naar een gezin waarin omgegaan moet worden met de gevolgen
van de ziekte van moeder of vader, en 3) fasen van het ziekteproces: van de
fase direct na de diagnose naar de fasen van behandeling, tot herstel of
overlijden.

In de eerste plaats heeft elk gezin, dus ook een gezin waarvan een ouder
kanker heeft, te maken met transities die samenhangen met de normale
levensfasen en ontwikkelingsfasen. In het opvoeden van kinderen zijn er
verschillende transities aan te wijzen waarbij ouders of kinderen een nieuwe
fase ingaan en daardoor de zorg en aandacht op een andere manier moeten
vormgeven. Hierbij kan gedacht worden aan het beginnen op de basisschool, of
het overgaan van de basisschool naar het voortgezet onderwijs, het kiezen van
een vervolgopleiding, uit huis gaan enzovoorts. Ook in het leven van ouders
zijn er transities verbonden met het maken van maatschappelijke carriére of het
aanbreken van een nieuwe levensfase. Bij elke overgang verschuiven de
behoeften van de gezinsleden, wat vraagt om nieuwe afstemming en het
bijstellen van interactiepatronen. Een kind dat bijvoorbeeld overgaat van de
basisschool naar het voortgezet onderwijs heeft behoefte aan ouderlijke steun
bij het aanpassen aan de nieuwe situatie.

De normale transities worden beinvloed door het tweede transitieproces dat
wij onderscheiden: van een gezin met reguliere, voor het gezin bekende
zorgtaken, naar een gezin dat te maken krijgt met kanker en de praktische en
psychische gevolgen daarvan. De veranderingen als gevolg van kanker bij een
van de ouders beinvloeden de kwaliteit van leven van zowel kinderen als
ouders, vaak in negatieve zin vanwege het verlies van gezondheid,
toekomstplannen en zekerheden en angst voor terugkeer van de ziekte (Crist &
Grunfeld, 2013). Vaak zijn gezinsleden angstig en onzeker over het beloop van
de ziekte. De ziekte heeft invloed op de partnerrelatie van ouders: naast de al
aanwezige, normale stressoren is de stress als gevolg van kanker een extra
belasting voor zowel de zieke ouder als de partner (Hagedoorn e.a., 2008).

Ook kan er sprake zijn van gevoelens van schuld en onmacht bij de ouder
die de diagnose heeft. Emotionele problemen zoals angst en depressie komen
vaak voor bij de ouders die zelf kanker hebben (Krebber e.a., 2014). Door de
gevolgen van de ziekte kunnen zowel de zieke ouder als de partner in sommige
periodes minder beschikbaar zijn voor hun kinderen. De verminderde
beschikbaarheid kan ouders onzeker maken en schuldgevoelens opleveren, en
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zij kunnen soms de normale veranderingen bij hun kinderen, voortkomend uit
het doorlopen van ontwikkelingsfasen, interpreteren als een reactie op de ziekte
(Semple & McCaughan, 2013). Kinderen ervaren dat hun ouders ook
emotioneel minder beschikbaar zijn omdat zij in beslag genomen worden door
ziektegerelateerde zorgen, overbelasting en vermoeidheid. Als gevolg daarvan
kunnen zij het moeilijk vonden om aandacht te vragen voor hun eigen
behoeften en emoties. Zij willen het hun ouders niet moeilijker maken of zij
vermijden het denken aan de ziekte en de gevolgen ervan (Wong e.a., 2006).
Kinderen proberen hun ouders te helpen, waardoor er parentificatie kan
ontstaan (Thastum e.a., 2008). Net zoals hun ouders zich schuldig voelen
omdat ze denken dat ze te weinig beschikbaar zijn, kunnen kinderen zich
schuldig voelen omdat zij tijd doorbrengen buitenshuis bij leeftijdgenoten en
daardoor niet beschikbaar zijn voor hun ouders (Sieh, 2012).

Volgens Huizinga e.a. (2011) lopen kinderen meer risico om zogenoemde
internaliserende problemen als angst en depressie te ontwikkelen. Dit geldt met
name meisjes in de leeftijd van 12 tot 18 jaar. Ook jongens kunnen interna-
liserende problemen hebben in reactie op de veranderingen in het gezin; zij
vertonen daarnaast wat vaker externaliserend probleemgedrag (Huizinga e.a.,
2011). Zelfs jaren na het actieve behandelproces kunnen gezinsleden de impact
van deze transitie naar een ‘gezin met kanker’ nog ervaren, bijvoorbeeld als de
ouder die in het verleden behandeld is opnieuw lichamelijke klachten krijgt, of
als er veranderingen plaatsvinden zoals een verhuizing, echtscheiding of het uit
huis gaan van de kinderen (Wong e.a., 2006).

Ten derde vinden in het ziekteproces ook transities plaats, van de periode
net na de diagnose en de acute behandelfase naar een periode van herstel en
stabiliteit, of naar een fase van terugkeer van de ziekte en nieuwe
behandelingen of voorbereiding op de naderende dood. Gezinsleden maken in
elke fase een nieuwe taxatie van de risico’s en onzekerheden en welke
afstemming op de zorgbehoeften van de zieke persoon gevraagd wordt (Meleis,
e.a., 2000). Elke fase kan dan ook gezien worden als een proces waarin de
ziekte van een persoon gevolgen heeft op verschillende niveaus binnen het
systeem (Taplin e.a., 2012). In de ene fase is er veel zorg nodig voor de ouder
met kanker door bijvoorbeeld ziekenhuisbezoeken, behandelingen en alle
bijverschijnselen daarvan zoals lichamelijke reacties op de chemokuren of
bestralingen, terwijl in een meer stabiele fase vooral rekening gehouden moet
worden met de vermoeidheid en lichamelijke beperkingen van de ouder met
kanker. In een terminale fase is er veel zorg nodig en vraagt ook het
voorbereiden op de naderende dood aandacht, waardoor de impact op de
andere gezinsleden zeer groot is. Soms is bijvoorbeeld hulp nodig in de
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organisatie van het huishouden en dan moeten extra taken door de kinderen
uitgevoerd worden die soms in strijd zijn met hun eigen, leeftijdgerelateerde
ontwikkelingstaken zoals het losmaken van ouders (Sieh, 2012).

Zoals uit de drie transitieprocessen blijkt, is er steeds een samenspel tussen
intrapersoonlijke en interpersoonlijke factoren. Intrapersoonlijke factoren
hebben betrekking op de mogelijkheden die iemand heeft om met stressvolle
situaties om te gaan. Hierbij spelen persoonlijkheidskenmerken, de aard en
mate van de onzekerheid en daarmee samenhangende stress een rol (Duggleby
e.a., 2010). Ook het ontwikkelingsniveau is van invloed, zowel cognitief als
emotioneel. Jonge kinderen kunnen niet altijd alle informatie begrijpen of de
consequenties van de ziekte in elk stadium overzien. Zij vallen soms terug in
gedrag dat past bij eerdere ontwikkelingsfasen, bijvoorbeeld door weer in hun
broek te plassen of ’s avonds niet alleen in bed te durven slapen. Oudere
kinderen begrijpen de informatie vaak wel, maar kunnen zich daardoor extra
zorgen gaan maken (Faulkner & Davey, 2002).

Een belangrijke factor bij het omgaan met onzekerheid is hoop, als strategie
om met de dagelijkse zorg voor een ziek gezinslid en de bijbehorende
moeilijke situaties om te gaan (Holtslander e.a., 2005). Een gezinslid dat zich
vooral richt op mogelijkheden en dat bedreigingen benoemt als uitdagingen,
zal vaker positieve emoties ervaren en een toename van hoop, dan een ander
gezinslid dat meer gefocust is op de beperkingen en onzekerheden, meer
negatieve emoties ervaart of juist geneigd is de ernst van de situatie te
ontkennen (Duggleby e.a. , 2014; Folkman, 2013). De verschillen in beleving
kunnen soms onbegrip of spanningen tussen gezinsleden opleveren.

Naast de intrapersoonlijke factoren zijn er interpersoonlijke factoren die
invloed hebben op het omgaan met de ziekte binnen het gezin. Het
disfunctioneren van een gezin, dat wil zeggen dat er niet gezamenlijk aan
oplossingen wordt gewerkt en er te weinig aandacht is voor de behoeften van
ieder gezinslid, is geassocieerd met de aanpassing van kinderen, zoals blijkt uit
schoolsucces, kwaliteit van leven en de aanwezigheid van internaliserende of
externaliserende probleemgedragingen (Krattenmacher e.a., 2012; Thastum
e.a., 2009; Watson e.a., 2006). Hoewel het moeten omgaan met kanker in het
gezin stress veroorzaakt, kunnen gezinsleden soms ook positieve gevolgen van
de veranderingen noemen, zoals meer betrokkenheid op elkaar, het ontdekken
van eigen kracht en hulpbronnen en het ervaren van onderlinge steun (Davey
e.a., 2011; Wong e.a., 2009). Het proces van aanpassing aan de veranderde
situaties kan in feite gezien worden als uitkomst van het al dan niet volbrengen
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van taken in het gezin om zich aan te passen aan de nieuwe situatie, en hoe die
wel of niet worden vervuld.

Een theoretisch model voor omgaan met kanker in het gezin
Wanneer we het omgaan met een ingrijpende gebeurtenis binnen een gezin,
zoals de diagnose kanker bij een van de ouders, zien als een dyadisch proces
waarbij individuele aanpassingsprocessen worden beinvloed door het gedrag
van de andere gezinsleden, is het belangrijk om onderzoeken welke
intrapersoonlijke factoren van invloed zijn op de aanpassing van patiénten,
partners en kinderen. Hier is nog niet veel onderzoek naar gedaan (Hagedoorn,
2009). Bovendien is de kwaliteit van leven van kinderen in een gezin waarvan
de ouder kanker heeft, nog weinig onderzocht (Krattenmacher e.a., 2012).
Binnen het onderzoeksproject ‘Gezin en kanker’ onderzoeken we het
samenspel tussen intra- en interpersoonlijke factoren om meer inzicht te krijgen
in hun onderlinge samenhang en om aangrijpingspunten te vinden voor het
ontwikkelen van een hulpaanbod dat de aanpassing van gezinnen kan
bevorderen. Hiertoe hebben wij een voorlopig model opgesteld (zie figuur 1).

Figuur 1: Schematische weergave van persoonlijke en gezinsfactoren voor omgaan
met kanker in een gezin
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Om de impact van de ziekte kanker als stressor in kaart te brengen is het
belangrijk om de modererende factoren te onderzoeken, zoals de aard, duur,
behandelaspecten en prognose van de ziekte, de persoonlijkheidskenmerken
van ouders en kinderen en gezinskenmerken zoals gezinssamenstelling en
sociaal-economische omstandigheden. Daarnaast is het nodig om meer zicht te
krijgen op de individuele, intrapersoonlijke factoren die de effecten van de
ziekte op de kwaliteit van leven en aanpassing mediéren, zoals emotieregulatie,
negatieve cognities en langdurig blijven tobben, ook wel rumineren genoemd.
Emotieregulatieprocessen zijn van invloed op de aanpassing aan allerlei
soorten ingrijpende gebeurtenissen bij zowel kinderen als volwassenen
(Gyurak, Gross & Etkin, 2011). Het gaat daarbij niet alleen om de stressvolle
situaties binnen het gezin, maar ook over positieve situaties met bijbehorende
emoties, zoals het goed doorlopen van een transitiefase, bijvoorbeeld het
afronden van een opleiding en het behalen van een diploma door een van de
kinderen. Als gezinsleden zich bewust zijn van hun emoties en zij deze kunnen
begrijpen en accepteren, is er minder kans op psychische problemen en
onaangepast gedrag (Gratz & Roemer, 2004).

Executieve functies spelen een belangrijke rol bij emotieregulatie. Er is een
aantoonbaar verband tussen blootstelling aan acute stress en verslechtering van
hogere cognitieve processen zoals inhibitie, cognitieve flexibiliteit, en controle
over eigen gedrag en emoties (Raio e.a., 2013). Als de controleprocessen, als
gevolg van stress, zijn aangetast, wordt onder andere de kans op het
vasthouden van negatieve informatie groter (Hasher, Zacks & May, 1999;
Joormann, Yoon & Zetsche, 2007). Dit kan leiden tot problemen met
emotieregulatie en rumineren. Gezinsleden van een ouder met kanker hebben
allerlei thema’s waarover zij zich (vanzelfsprekend) zorgen maken, waaronder
het beloop van de ziekte en de gevolgen daarvan (Chan e.a., 2011; Sigal e.a.,
2003). De manier waarop de normale opvoedingstaken door ouders en
ontwikkelingstaken door kinderen worden vervuld, wordt beinvloed door de
manier waarop zij over zichzelf en hun situatie denken. Mensen die meer
negatieve cognities over de eigen persoon, de wereld en de toekomst
ontwikkelen na een ingrijpende gebeurtenis, hebben meer last van symptomen
van PTSS (Sansom-Daly & Wakefield, 2013; Swore-Fletcher e.a., 2012).
Zowel het rumineren als negatieve cognities zijn tot nu toe zeer weinig
onderzocht in relatie met kanker, terwijl meer inzicht in deze processen de deur
opent voor een specifiek hulpaanbod (Foxwell & Scott, 2011).

Omdat individuen in een gezin niet los van elkaar kunnen functioneren is
het van belang om ook de gezinsfactoren te onderzoeken. Voorbeelden van
gezinsfactoren waarvan verondersteld wordt dat deze de effecten van kanker op
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gezinsleden medi€ren zijn: positieve opvoeding, aard van het functioneren van
het gezin en communicatie binnen het gezin (Lindqvist e.a., 2007). Bovendien
bevorderen veerkracht en onderlinge steun in het gezin de aanpassing (Coyne,
Wollin & Creedy, 2012). Als operationalisatie van gezinsfunctioneren kan
onder meer gekeken worden naar structurele en organisatorische kenmerken
van het gezin en interactiepatronen tussen de gezinsleden. Daarbij is
communicatie een belangrijk aspect. Communicatie over de ziekte en over
ervaringen en behoeften van gezinsleden is een belangrijke factor bij de
aanpassing van kinderen en adolescenten aan de situatie van een ouder met
kanker in het gezin (Osborn, 2007; Thastum e.a., 2008; Watson e.a., 2006). De
kwaliteit van de communicatie met de gezonde ouder heeft grotere invloed op
de aanpassing van de kinderen dan de communicatie met de zieke ouder
(Houck, Rodrigue & Lobato, 2007; Lewis, Hammond & Woods, 1993).

Een andere gezinsfactor die de relatie tussen kanker en welzijn van
gezinsleden naar verwachting medieert is positief opvoeden. Uit diverse studies
blijkt dat moeders met kanker onzeker zijn over hun eigen opvoedkwaliteiten,
als gevolg van verminderde beschikbaarheid en depressieve gevoelens
vanwege de behandelingen en de neveneffecten ervan (Barnes e.a., 2002;
Semple & McCaughan, 2013; Vallido, e.a., 2010). Lewis en collega’s (2015)
hebben in hun gecontroleerde effectonderzoek aangetoond dat de aanpassing
van kinderen verbeterde als gevolg van een opvoedingsondersteunings-
programma voor moeders met borstkanker, gericht op het verminderen van de
depressieve stemming van moeders en het vergroten van opvoedings-
vaardigheden (Lewis e.a., 2015).

Het ziekteproces beinvloedt de manier van omgaan met elkaar in het gezin,
niet alleen tussen ouders en kinderen maar ook tussen broers en zussen. In
empirisch onderzoek en in de klinische praktijk wordt zeer weinig aandacht
besteed aan de relatie tussen broers en zussen. Uit verschillende studies blijkt
dat de kwaliteit van de broer-zusrelatie, waarbij sprake is van zowel warmte als
conflicten, consistent in verband gebracht kan worden met probleemgedrag
(Buist, Dekovi¢ & Prinzie, 2013) en met sociale competentie (Buist &
Vermande, 2014). Kinderen die steun ervaren in de relatie met broers en/of
zussen laten bovendien minder depressieve en angstige symptomen zien na
stressvolle gebeurtenissen dan kinderen bij wie dit niet het geval is (Gass,
Jenkins & Dunn, 2007; Houtzager, Grootenhuis & Last, 2001).

In ons onderzoeksproject ‘Gezin en kanker’ wordt zowel kwantitatief, door
middel van vragenlijsten, als kwalitatief in de vorm van focusgroepen, data
verzameld om het theoretisch model te toetsen en de in ontwikkeling zijnde
methode voor hulp aan gezinnen empirisch te onderbouwen.
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Voorbereid zijn

Vanuit de visie dat aanpassing van de gezinsleden aan de stressvolle situatie
van kanker in het gezin een dyadisch proces is waarin er sprake is van
wederzijdse beinvloeding, kan worden gekeken naar mogelijkheden om dit
proces te bevorderen door middel van ‘Voorbereid zijn’. Het ziekteproces van
de ouder zorgt bij alle gezinsleden voor veel onzekerheden over het verloop
van de ziekte, de behandeling en de gevolgen daarvan op korte en langere
termijn, of in een terminaal proces het voorbereiden op de naderende dood.
Omgaan met of aanpassing aan de ziekte betekent in feite het onderkennen en
verminderen van deze onzekerheden en weten wat men te wachten staat
(Hebert e.a., 2006). Het wordt voor alle gezinsleden gemakkelijker om met
elkaar te praten over de situatie als ieder dezelfde informatie krijgt en begrijpt
wat er aan de hand is (Karlsson, Andersson & Ahlstrom, 2013).

Het begrip ‘voorbereid zijn” wordt in de Engelstalige literatuur beschreven
als ‘preparedness’ en heeft cognitieve, emotionele, en gedragsmatige aspecten
(Hebert, e.a., 2009). Cognitieve aspecten van ‘voorbereid zijn’ omvatten het
kunnen beschikken over informatie over de ziekte, het beloop, en behandel-
mogelijkheden. Emotionele aspecten hebben betrekking op het kunnen
verwoorden (en delen) van gevoelens die samenhangen met de ziekte en de
gevolgen. Gedragsmatige aspecten van voorbereid zijn verwijzen naar de
activiteiten die de gezinsleden willen of moeten ondernemen om goed met de
ziekte en de gevolgen om te gaan. Cognitief, emotioneel en gedragsmatig
voorbereid zijn op de consequenties van de ziekte heeft in diverse fasen van de
ziekte een positieve invloed op de kwaliteit van leven van de gezinsleden in de
laatste levensfase van de terminaal zieke, evenals op het herstel van
nabestaanden na het uiteindelijke verlies (Wright e.a., 2008).

In Nederland is er professionele hulp beschikbaar voor ouders en kinderen
in een gezin waarvan een ouder kanker heeft. Deze hulp wordt aangeboden bij
diverse psycho-oncologische centra en tevens kunnen zowel ouders als
kinderen deelnemen aan specifieke activiteiten in centra voor leven met
kanker, ook wel inloopcentra genoemd. Meestal is dan geen sprake van een
hulpvraag, maar wel van een behoefte aan informatie en steun, bijvoorbeeld
door middel van lotgenotencontact. In het bestaande hulpaanbod ontbreekt tot
op heden een theoretisch onderbouwde en op effectiviteit onderzochte
behandelmethodiek. Een eerste stap om deze lacune te vullen is het
ontwikkelen van een toegankelijke methode voor hulp aan alle gezinsleden,
waarin de taken om voorbereid te zijn op de gevolgen van de ziekte in het
gezin als een handzaam, helder kader worden beschreven. Hierin neemt het
begrip ‘voorbereid zijn’ een centrale plaats in, waarbij het uitgangspunt is dat
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dit een positief effect heeft op het omgaan met de ziekte (Nielsen e.a., 2016).
Voorbereid zijn kan worden opgevat als het werken aan drie verschillende
zogenoemde taken, te weten: 1: weten wat er gaat gebeuren, 2: weten en
bespreken wat je voelt en 3: belangrijke dingen doen.

Taak 1: weten wat er gaat gebeuren

Deze taak verwijst naar het belang om te kunnen beschikken over goede
informatie over de ziekte. Ouders en kinderen kunnen uiteenlopende vragen
hebben over de aard van de ziekte (jong kind: ‘Is het besmettelijk?’;
tienerdochter: ‘Krijg ik het ook?’), het beloop (jong kind: ‘Heeft/krijgt mama
pijn?’, moeder: ‘Wat zijn de behandelmogelijkheden?’) en de prognose.
Ouders worstelen met de vraag hoe zij het aan hun kinderen moeten vertellen
(Fearnley & Boland, 2016). Het blijkt voor gezinsleden vaak moeilijk om
vragen te formuleren over de ziekte. Ook levert het voor hen vaak problemen
op om hulpbronnen te vinden die antwoorden kunnen geven op vragen.

Taak 2: weten en bespreken wat je voelt

Deze taak verwijst naar het belang van het onderkennen van gevoelens.
Gezinsleden kunnen allerlei gevoelens ervaren waaronder boosheid (moeder
kan bijvoorbeeld boos zijn op zichzelf; kinderen kunnen boos zijn omdat zij het
gevoel hebben machteloos te staan), schuldgevoelens bij jonge kinderen (‘Is
het mijn schuld dat mama ziek is?’) of bij moeder zelf, verdriet/rouw (over
verlies van zekerheden en perspectief). Ook positieve gevoelens kunnen
voorkomen zoals hoop en opluchting (wanneer een behandeling geslaagd
blijkt) en liefde en dankbaarheid, bijvoorbeeld over de ervaren nabijheid en
fijne momenten (Davey e.a., 2011). Bij deze taak gaat het om een proces van
bewustwording van de eigen gevoelens en achterliggende gedachten van deze
gevoelens bij alle gezinsleden. Daarnaast wordt aandacht besteed aan het
herkennen van negatieve gedachten en deze te veranderen in meer neutrale
gedachten en positieve gevoelens (bijvoorbeeld zelfvertrouwen) te versterken.

Taak 3: belangrijke dingen doen

Deze taak verwijst ernaar dat het belangrijk is dat gezinsleden stilstaan bij wat
zij zouden willen doen om de situatie (inclusief hun vragen en gevoelens) te
hanteren op een manier die goed voor hen is; kortom, welke doelen en wensen
zij daarover hebben. Deze doelen kunnen te maken hebben met de ziekte of
met het samen ondernemen van sociale of recreatieve activiteiten die niet direct
met de ziekte te maken hebben. Hierbij is het belangrijk dat gezinsleden zich
bewust kunnen worden van persoonlijke doelen en wensen en dat zij bewust
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met elkaar in gesprek gaan om een stappenplan te maken om doelen/wensen te
realiseren. Een belangrijk element bij deze taak is het leren van
probleemoplossingsvaardigheden om problemen die men tegenkomt bij het
realiseren van de doelen op te lossen, binnen de grenzen van de situatie.

Door het werken aan de taken van ‘voorbereid zijn’ kan de onzekerheid van
gezinsleden verminderen. Op basis van de resultaten van het
vragenlijstonderzoek en de focusgroepen zullen gerichte opdrachten
geformuleerd worden die aansluiten bij de intrapersoonlijke factoren die een
belemmering vormen voor het aanpassingsproces zoals negatieve cognities en
problemen in het omgaan met emoties. Op gezinsniveau wordt de onderlinge
communicatie en het positief opvoeden door ouders versterkt. Ouders krijgen
handvatten om aan te sluiten bij de behoeften van hun kinderen, rekening
houdend met hun eigen draagkracht. Kinderen worden direct aangesproken in
deze methode door middel van toegankelijke informatie en praktische
opdrachten. Ook zal de informatie van deelnemers aan de focusgroepen
verwerkt worden in de methode, door middel van quotes, tips en ervarings-
verhalen. Uitgangspunt is dat de weerbaarheid van alle gezinsleden en het
gezin als systeem vergroot wordt. Binnen gezinnen zijn altijd krachten en
capaciteiten aanwezig om met moeilijke omstandigheden om te gaan, waarvan
gebruik gemaakt kan worden in de nieuwe situatie die ontstaan is na de
diagnose. In de methode voor hulp aan gezinnen wordt aandacht besteed aan
wat gezinsleden vanuit zichzelf goed doen, zodat zij deze vaardigheden kunnen
benutten bij het omgaan met de ziekte.

Tot besluit: ambities voor onderzoek en hulp

Uit onderzoek naar de voorspellers van negatieve uitkomsten zoals
Persisterende Complexe Rouwstoornis (PCRS) na het overlijden van een
gezinslid, komt naar voren dat het voorbereid zijn op de naderende dood leidt
tot minder klachten na het verlies (Nielsen e.a., 2016). Hiermee wordt het
belang van onderzoek naar de samenhang tussen de individuele en
gezinsfactoren uit het hier beschreven theoretisch model en het descriptieve
model van ‘voorbereid zijn’ gestaafd, omdat dit de basis vormt van effectieve
hulp in een vroeg stadium. Vanuit dit perspectief is voor te stellen dat in de
toekomst een zorgmodel of richtlijn voor ‘best practice’ ontwikkeld wordt
waarbij gezinnen hulp krijgen door middel van informatie en laagdrempelige
zorg tijdens de ziekte van een van de ouders en na het eventuele overlijden. Op
deze wijze worden er mogelijkheden gecreéerd om het proces van voorbereid
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zijn in het gezin en eventueel later de verliesverwerking te monitoren en
vroegtijdig te signaleren of er intensievere begeleiding in de vorm van
psychotherapie gewenst is.

Samenvatting

Als een van de ouders de diagnose kanker krijgt heeft dit grote gevolgen voor
alle gezinsleden en wordt het functioneren van het gezin als geheel beinvloed.
Inzicht in de intra- en interpersoonlijke processen in het gezin biedt
mogelijkheden om het aanpassingsproces van zowel ouders als kinderen te
bevorderen. Er wordt gewerkt aan een theoretisch onderbouwde methode om
gezinnen hulp te bieden bij het omgaan met de gevolgen van kanker bij een van
de ouders. In deze methode staat het ‘voorbereid zijn’ op de veranderingen in
het gezin na de diagnose kanker centraal. Goed voorbereid zijn bevordert de
aanpassing van alle gezinsleden en het functioneren van het gezin en verkleint
de kans op psychische problemen.
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